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Het onderwerp van deze scriptie is stigmatisering, sociale steun en kwaliteit van 
leven bij mensen met het Chronische Vermoeidheidssyndroom (CVS), Fibromyalgie 
en Reuma. De eerste twee aandoeningen worden ook wel Medisch Moeilijk 
Objectiveerbare Aandoeningen (MMOA) genoemd en zijn binnen zowel de 
wetenschap, de medische wereld als de maatschappij controversieel. Deze 
afwezigheid van eenduidigheid (en erkenning) maakt het er niet gemakkelijker op om 
in het dagelijkse leven met één van deze aandoeningen te leven. Omdat Reuma wat 
betreft klachten (moeheid en pijn) overeenkomt met CVS en Fibromyalgie is ervoor 
gekozen deze groep als referentiegroep te gebruiken. Hierdoor konden de twee 
moeilijk objectiveerbare aandoeningen worden vergeleken met een wel 
objectiveerbare aandoening. De vraagstelling van het onderzoek luidde: 
 
Zijn er verschillen in de impact van CVS, Fibromyalgie en Reuma op de ervaren 
kwaliteit van leven en heeft een grotere mate van stigmatisering en ontevredenheid 
over het sociale netwerk een negatievere invloed op deze kwaliteit van leven?  
 
Uiteindelijk zijn er drie onderzoeksvragen geformuleerd: 
 
• Wat is de (directe) invloed van de aandoeningen op de ervaren kwaliteit van 
leven? Is er een significant verschil in de ervaren kwaliteit van leven tussen 
de drie aandoeningen?  
• Wat is de invloed van de aandoeningen op de ervaren mate van 
stigmatisering en bestaat hierin een gradatie? Is deze gradatie terug te zien in 
de kwaliteit van leven?  
• Wat is de invloed van de aandoeningen op de sociale steun? En wat is de 
invloed van de sociale steun op de kwaliteit van leven? 
 
Stigmatisering wordt omschreven als het opleggen van een negatief of wantrouwend 
oordeel door anderen of door zichzelf (Goffman 1963). Door het gebrek aan 
duidelijkheid en soms erkenning van CVS en Fibromyalgie lijkt er potentie te bestaan 
voor gevoelens van stigmatisering. Er werd een gradatie verwacht in de mate van 
stigmatisering. Omdat CVS patiënten meer problemen lijken te hebben met de 
medische en maatschappelijke acceptatie was de veronderstelling dat deze 
respondenten de meeste stigmatisering zouden ervaren. Mensen met Reuma 
zouden de minste stigmatisering ervaren en mensen met Fibromyalgie zouden een 
tussenpositie innemen.  
Sociale steun bestaat uit interacties en discrepanties. Het eerste refereert naar de 
hoeveelheid sociale steun die iemand ontvangt en het tweede refereert naar de mate 
waarin de respondent tevreden is over deze ontvangen sociale steun.  
De kwaliteit van leven is op drie manieren gemeten . De algemene kwaliteit door 
respondenten te vragen een rapportcijfer (1-10) te geven voor hun kwaliteit van 
leven. Daarnaast zijn twee domeinen van kwaliteit van leven gemeten, te weten 
psychisch functioneren en sociaal functioneren. Het psychisch functioneren is 
vastgesteld door middel van een depressie schaal. Het sociaal functioneren door 
respondenten te vragen van een aantal sociale activiteiten aan te geven of zij deze 
activiteit als gevolg van de aandoening minder vaak doen dan zij zouden willen.  
Het persoonlijkheidskenmerk neuroticisme is exploratief meegenomen bij de 
analyses. Uit de literatuur blijkt dat neuroticisme een rol speelt bij de 
gezondheidsbeleving van mensen. In dit onderzoek zijn hierover geen hypothesen 
opgesteld.  
 
De data zijn verkregen door middel van digitale en schriftelijke vragenlijsten. In totaal 
hebben 84 mensen met CVS, 165 mensen met Fibromyalgie en 85 mensen met 
Reuma de vragenlijst ingevuld. Hieronder wordt kort aandacht besteed aan de 
belangrijkste en meest opvallende resultaten van dit onderzoek. Voor een 
uitgebreidere bespreking van de resultaten en conclusies wordt verwezen naar 
hoofdstuk 6.  
 
De resultaten laten zien dat de beide MMOA’s significant verschillen van Reuma op 
verschillende concepten. Zowel mensen met CVS en Fibromyalgie als mensen met 
Reuma ervaren een significant lagere algemene kwaliteit van leven dan de 
Nederlandse populatie. De Nederlandse populatie scoort gemiddeld een 7.6, CVS 
een 4.9, Fibromyalgie een 5.8 en Reuma een 6.8. De MMOA’s scoren aanzienlijk 
lager dan de referentie groep Reuma. Dit is ook te zien bij de domeinen van kwaliteit 
van leven, psychisch- en sociaal functioneren. Van de respondenten met Reuma kan 
30.6% beschouwd worden als depressief. Dit percentage ligt veel hoger voor 
mensen met CVS (78.6%) en Fibromyalgie (69.7%).  
Wat betreft sociaal functioneren, laten de resultaten een duidelijke gradatie zien. 
Mensen met CVS, gevolgd door Fibromyalgiepatiënten, geven het vaakst aan dat zij 
als gevolg van hun aandoening bepaalde activiteiten minder vaak doen.  
Stigmatisering en sociale steun hebben beide een mediërende invloed op de relatie 
tussen de aandoeningen en de kwaliteit van leven. Stigmatisering speelt vooral een 
belangrijke rol in het leven van mensen met CVS en Fibromyalgie. Zij hebben vaak 
het idee dat hun omgeving hun aandoening wijt aan psychische problemen. Bij 
mensen met Reuma speelt deze vorm van stigmatisering nauwelijks een rol.  
Het zich eenzaam of onbegrepen voelen als gevolg van de aandoening lijkt bij alle 
drie de aandoeningen wel aanwezig te zijn. Echter mensen met CVS en 
Fibromyalgie hebben hier significant meer last van dan mensen met Reuma. Deze 
gevoelens van stigmatisering hebben vervolgens een negatief effect op de kwaliteit 
van leven. Respondenten die zich als gevolg van de aandoening onbegrepen of 
anders voelen, geven een lager cijfer voor de algemene kwaliteit van leven, hebben 
meer last van depressieve gevoelens en ervaren een grotere beperking in hun 
sociaal functioneren.  
Sociale steun blijkt voornamelijk een rol te spelen als er gekeken wordt naar de mate 
van tevredenheid óver de ontvangen sociale steun. Reumapatiënten zijn het meest 
tevreden en mensen met CVS ervaren het grootste tekort in sociale steun. Deze 
onvrede over de sociale steun blijkt een significante voorspeller voor de algemene 
kwaliteit van leven en het domein psychisch functioneren. De interacties blijken juist 
een rol te spelen bij het sociaal functioneren.  
Neuroticisme is exploratief meegenomen in de analyses. Een opvallend resultaat van 
dit onderzoek is dat neuroticisme alleen, na controle voor alle andere variabelen, 
16% van de variantie in het regressiemodel van depressie verklaart.  
 
Dit onderzoek laat zien dat er inderdaad verschillen zijn in de impact van CVS, 
Fibromyalgie en Reuma op de ervaren kwaliteit van leven. De algemene kwaliteit van 
leven en de twee domeinen van kwaliteit van leven, psychisch- en sociaal 
functioneren worden negatief beïnvloed door het hebben van een chronische ziekte. 
De impact is voor alle concepten van kwaliteit van leven aanzienlijk groter voor 
mensen met CVS en Fibromyalgie dan voor mensen met Reuma. CVS patiënten 
scoren daarbij in het algemeen iets slechter dan Fibromyalgiepatiënten. Gevoelens 
van stigmatisering spelen voornamelijk een rol in het leven van mensen met CVS en 
Fibromyalgie. Een grote mate van stigmatisering zorgt voor een lagere algemene 
kwaliteit van leven, meer kans op een depressie en een groter tekort in het sociaal 
functioneren. Ook sociale steun beïnvloedt de kwaliteit van leven. Mensen met meer 
sociale steun waren positiever over hun sociaal functioneren. Onvrede over de 
ontvangen sociale steun, heeft daarentegen een negatief gevolg voor de algemene 
kwaliteit van leven en het krijgen van een depressie.  
De van te voren geformuleerde verwachting dat wat betreft (aspecten van) de 
kwaliteit van leven en stigmatisering Reumapatiënten het best zouden scoren, CVS 
patiënten het slechtst en mensen met Fibromyalgie een tussenpositie zouden 
innemen, moet enigszins worden bijgesteld. Hoewel de resultaten laten zien dat 
Reumapatiënten inderdaad het best scoren en mensen met CVS vrijwel steeds het 
slechtst, blijkt dat de onderzoeksuitkomsten van Fibromyalgiepatiënten slechts iets 
beter zijn en dat deze verschillen niet altijd significant zijn. Van een tussenpositie is 
hierdoor geen sprake.  
 
